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【報告・紹介】
当事者としてがんと向き合う
――支えあう会「α」の活動紹介
支えあう会「α」代表　　
土橋　律子
　支えあう会「α」は、がん当事者や体験者・家族・医療者などが、がんの
種類や年齢・性別、かかっている病院や地域、を超えて集い、がんをベース
に医療のあり方や病気とのつきあい方、病と共存しながら生きる意味やその役
割、生死も含めたいのちの在りよう、最後まで納得して生ききるにはどうした
らいいのかなどを、生きている人間同士として語り合い、分かち合い、学びあ
いながら、ともに支え合っていこう、という活動を行っている任意団体である。
発足は 1994年３月、活動歴は今年 11年目に入った（以後、支えあう会「α」
を ｢α ｣と記す）。
　会員の多くはがんの当事者であるため死亡などでその数には多少の変動はあ
るが、会員数は現在約 200名ほどである。活動内容は別表を参考にしていた
だきたいが、患者体験者、医療者、遺族、などからなる世話人会が中心となっ
て活動を支えており、会員や賛助会員からの会費や寄付でまかなっている。
１．ベースになるもの（個人的体験）
　「α」誕生のきっかけは千葉大学医学部付属病院看護部の中間管理職をして
いた土橋が、1989～ 93年にかけて重複がん・多重がんを体験したことにある。
大学病院の役割は高度先端医療・難治性疾患の治療拠点や「教育」「研究」「臨床」
にあるが、「教育」「研究」のために臨床現場が使われる特殊な病院である。身
内の死別体験からこの道を目指した私は、先端医学の力に畏敬の念を感じつつ
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も、命と隣り合わせの中でも教育や研究を優先させる医療のあり方に疑問を覚
え、看護の難しさに悩んでいた。閉塞感や焦燥感、忙しさに追われる中で抱え
込んだ腰痛や慢性疲労、生理不順などは職業病とばかり思っていたが、「おか
しい」ことにやっと気づき、重い腰を上げてがんセンターを受診した結果告げ
られた病名は「子宮体がん」であった。自業自得といわれてしまえばそれまで
だが、体内でがんが育っていたことに気付くのが遅れた。1989年 9月、30代
前半の事である。
　対処可能と言われたが、結婚前の私にとって子宮や卵巣を摘出しなければな
らないことは大きな問題で、出産や子育てができなくなることへの抵抗感を振
り切るのは大変だった。婦人科がんはセクシャリティやジェンダーの問題が大
きく関与するので本来ならば個別的・精神的関わりが重要となるが、この領域
には当時まだ根深いパターナリズムがあった。できれば卵巣を片方残したいと
願い出たが、患者が自分の希望を伝えることの難しさを痛感した。それでも願
いは叶い、順調に回復する自分の身体を観察し、他施設の医療看護体制を知り、
初回入院で学んだことはとても大きかった。だが退院前日になってリンパ節転
移（+）と経過観察の必要性を告げられた。退院は「おめでとう！」ではない。
再発転移の不安は大きく心身の調子が整うには時間がかかり、社会の中に「患
者」の居場所はなく、偏見や差別で肩身の狭い思いをした。だがこれは患者道
・定例会(分かち合い・学習会・公開講演会・等)　毎月1回
・会報「α」通信発行　年４回
・夏合宿「男の手料理を味わう会」　８月に３泊４日
・がん電話・面接相談＆サロン　月2回（1999年より）
・氣功教室＆お茶会　月2回(2000年より)
・ＨＰ公開（2002年４月より）http://www.icntv.ne.jp/user/alpha/
・臨時活動　看護学生や医療現場に、体験を伝える　11年
　　　　　　登山やハイキング
　　　　　　他団体との交流
表　支えあう会「α」の活動
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の入り口にすぎなかった。
　２か月の自宅療養後復職した職場では、当時私以外にも複数の同僚ががんに
罹り２人が相次いで亡くなったこともあり、私を見るまわりの視線には怯えの
色が濃く対応に戸惑った。入院で親しくなった仲間もたて続けに亡くなり、「や
はりがん＝死なのか？」と悶々とする日が続き、些細な体調変化にも再発を疑
い、一人暮らしの生活は心配と心細さで押しつぶされそうだった。「手術で悪
いところを取ったのだから治った。元気を出して！」などと励まされると、非
体験者に何がわかるかと腹立たしく、理解されない悔しさやみじめさに一人泣
いた。だが仕事は体験から学んだことが生かされて患者さんや家族から高く評
価され、充実感があった。だが組織の中での軋轢は前より強くなり、再びスト
レスフルな状態に陥った頃不気味な下腹部痛を自覚し始めた。再検査を受けた
結果は、残した卵巣への新たながん発生という最悪なもので、卵巣摘出後も抗
がん剤による追加治療が必要となり、がんと向き合う２度目の入院は絶望の淵
に憤りながらいつも身近に死を意識する過酷なものだった。
　経過の中で大腸がんも見つかり紆余曲折する様は、暗闇の大海原で嵐に翻弄
される小舟のようだった。やり場のない怒り、襲いくる死の恐怖、先の見えな
い人生への不安などどうしたらいいのかわからなかったが、苦悩に対する専門
的な支援は受けられず、泣く場所もなかった。夜のカーテンの中で声を殺して
耐えるしかなかったが、病院のあちこちに同じような人がたくさんいた。こ
れが医療の現実と知り、打ちのめされた。こんな時は些細な言葉が突き刺さる。
患者という字は心に串を刺す者と書く意味の深さに愕然とした。本来ならば心
の串を抜いてあげるのが医療なのではないのか。
　医療への信頼が小さくなる一方、同じような状態の中で励まし合う患者仲
間の存在は大きかった。いのちの極限で支え合うことが凍りついていた心を溶
かし、消えそうな命の炎を燃え上がらせ、生きる力を取り戻すことに繋がった。
希望と絶望をジェットコースターのように行き来する感情は、がん患者の本質
である。一番やっかいなのは落ち込んだ自分とどう付き合うかということであ
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る。客観的情報はかえって重荷となることもあり、知識や理性だけではがんと
つきあえない。しかし身体の治療を優先する医療現場は EBM（evidence-based 
medicine：根拠ないし客観的データに基づく医学医療）もどきや似て非なる
インフォームド・コンセントに基づく対応に終始し、心のケアには手が回らな
い。入退院を繰り返すなかで、継続医療や継続看護もうまく機能していないこ
とがわかった。転落しないように暗闇を見据えながら、薄氷を踏む思いで一歩
一歩進むしかなかった。度重なる仲間の死を垣間見ながら、「死んでたまるか !」
の思いだけで日を送った。その間足下を照らす灯りや杖となるもの、生きる希
望を支えてくれる確かな存在を切望し続けた。
　辛いときに自然は大きな慰めと癒しを与えてくれた。健気に咲く草花や大地
に根を張る木々の緑、吹きわたる風や太陽の光、目を細めて身を任す小さな動
物など、与えられた命のままに精一杯生きている存在に魂を揺さぶられるよう
な感動を覚えた。慈しむ喜びがわき起こり、あふれる涙の中でいのちが再生す
ることを実感した。どんな逆境にあっても生きようとする不思議な力が自分の
中にも潜んでいることを知った喜びは大きかった。「この感覚を自覚できるう
ちは死なない。死ぬときは寿命。それまではとにかく生きよう！」と素直に思
える自分がそこにはいた。こうしてがんの囚われから抜け出したとき、初めて
生死は医療を超えたところに在ると気づくことができた。がんを抱えて生きる
ときに医療は心強いサポートのひとつではあるが、「患者」として医療の中に
とどまっていてはいけない。たとえ目の前に死があったとしても、死ぬまでは
生きるのである。自分の生きる意味を考えられることがありがたく、素直に感
謝できた。そして自分らしく生きたいと心から思った。
　これらの感覚を患者仲間に話してみると、年齢や育ってきた環境が違って
も驚くほど共通するものがあり、驚いた。人間はすごい。患者のままではいな
い。語り合うことで仲間意識が強くなり、手を握り合って死の恐怖や先の見え
ない不安に耐え、生きるエネルギーが充電されていった。元気で生き延びてい
る患者仲間の存在は大きな希望であった。これら一連の感覚は今までの人生で
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味わったことのない強烈で不思議なものだが、たぶん体験した者でなければ分
からないと思う。
　患者仲間と親しくなる中でいろいろな相談も受けたが、正しい知識や適切な
情報が少なく、情報洪水の中で溺れそうな人もたくさんいることを知った。培っ
てきた専門知識や情報、技術が必要とされ、役に立ったり喜ばれたりしたこと
で看護師としてのプライドを再確認し、結果的に自分の看護観の確立に繋がっ
たことは、がんの恩寵である。度重なる体験を通して私の看護観が再構築され
た頃、「病院」の枠を超えたところで看護の仕事をしてみたいと思うようになっ
た。その後大学病院を辞め、地域・在宅看護を学び、患者と医療現場に橋を架
ける道を模索しながら現在に至っている（詳しくは拙著『看護婦ががんになっ
て』日本評論社、2000年）。
２．支えあう会「α」の誕生
　入退院を繰り返す中で強く感じたことは、
①退院後のサポートがあまりに少ない。
②医療側の持つ情報や専門性がきちんと伝えられていない。
③再発や転移の不安を抱えながらも自分らしく生きるためには、同じ体験をも
つ仲間の支え合いが不可欠である。
④患者と医療の関係をよくするためには闘病で感じた医療の矛盾や疑問、患者
の本音をきちんと伝えていく必要がある。
⑤家族や友人などでまだ病気体験を持たない人々に体験から学んだことを伝え、
よく生きることや死の準備をすることの大切さを伝える必要がある。
⑥他者の体験に耳を傾けることは生きる事を考えるための最大の学びとなるの
で、よく聞く。
⑦先を歩く体験者は“人生の先輩”として後から来る患者の道標となりえる貴
重な存在である。
⑧生きることだけでなく死ぬことも考えておく必要がある。
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などである。
　退院後から本当の意味での「闘病」が始まるのに、外来では病を抱えて生き
ていくための方法や工夫の提示はなく、「経過観察」で具合が悪くなるのをた
だ待っている印象を受ける。がん患者の多くは再発転移の不安を超えるために
役立つ情報や自分にできることを探し求めている。しかし忙しい医療現場では
患者の求めに対応できてはいない。なにかできないだろうか……と考えてセル
フヘルプ＆サポートグループの立ち上げに思い至った。患者仲間に「生老病死
は“自分ごと”。生きているあなたと出会いたい。ともに支え合う活動をしま
せんか」という趣意書を送り、集まった仲間４人の協力で支えあう会「α」は
誕生した。1994年３月のことである。 
　体験者でなければ分からない共感をベースにした月１度の分かち合いが始ま
ると、がんの種類・年齢性別や医療機関を超えて当事者が集い、自分の中だけ
に秘めていた様々な苦悩や問題意識を率直に語り合った。別個の体験からいの
ちの有り様を学び合う関係は確かな絆と新たな友情を育み、活動は親睦旅行、
会報発行、看護学校での体験発表などに少しずつ広がっていった。
　仲間の死は避けられなかったが、そこから学び合う事は生きていくための大
きな力となった。そこには医療現場の慌ただしい看取りでは学べなかった多く
の真実が眠っていた。後からがんになった家族を先に看取る仲間もおり、１人
称、２人称の立場や地域性の違いを学び合うこともできた。これらが当事者だ
けの患者会とはひと味違う「α」の特徴を作り上げていった。人は「生・老・病・
死」を学ぶ必要がある。死にゆくまでの生き様の見事さは、側にいて実感する
ことでしか学べない。その過程に付き合う経験が人生を豊かで深いものにする。
必然の出会いから「がん体験から生命（いのち）を見つめる。がん患者や体験
者、家族、まわりの人々が 語りあい、分かちあい、学びあい、ともに支えあ
いながら最後まで自分らしく生ききることをめざす」という、｢α ｣の理念が
生まれてきた。
　｢α ｣の活動と仕事の両立は、医療や看護の本来のあり方を深く考えさせた。
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閉鎖性と権威力にますます疑問を持つようになった私は 1996年に大学病院を
辞め、末期がん患者の在宅支援を目指して「在宅看護研究センター」の門を叩
いた。そこで訪問看護の実践や在宅ケアの本質と在り方を学び、ホスピス研修
も積んで 98年に千葉に戻り、有終支援専門の訪問看護活動を始めた。しかし
末期がん患者の在宅療養は、医療・福祉問題の吹きだまりだった。短時間でし
かない関わりを想像以上に感謝をされても素直に喜べない。それまでに受けて
きた医療への不満や怒りが修復されないまま終焉を迎えてしまうと深い傷が
残り、その傷は家族のその後の人生や次世代のいのちにまで影響する。いのち
の連鎖を土台から支える姿勢が死にゆく人のまわりになければ本当のいのちは
未来に繋がらない。そのための医療の役割とはどういう事なのかを考えさせら
れ、末期に至る前の「生きる時間」をしっかりサポートする必要があると痛感
した。そして「α」の活動の意義を再確認し、細々やってきた活動をもっと地
に足の着いたものにしていく必要性を考えるようになった。また再発転移を抱
えた仲間や医療機関との関係で悩んでいる仲間からの個人的な電話相談も昼夜
を超えて入るようになり、時間と場所を決めた活動を行う検討も課題となって、
｢α ｣の活動拠点を探し始めていた。
３．広井良典さんとの出会い
　願えば叶うものである。1998年春、千葉県看護協会主催の講習会に参加し
た私は、講師だった広井さんの話に胸が高鳴った。それは急速に少子高齢化す
る社会での「高齢者のターミナルケア」をどうするのかという問題提起だった。
病院死や施設死が当たり前の社会における医療福祉経済、社会保障の問題。限
られた資源をどう分配していくのか、高齢者の看取りの場はどこで、どうある
べきか、問われているのは誰か。ぐいぐい引き込まれていく自分がいた。強い
共感と深い感動の中で失礼も顧みず講師控え室に押しかけ、「今の話は高齢者
だけの問題ではなく、末期がんの人にとっても全く同じである。何とかしたい
のだがどうしたらいいのか悩んでいる……」と力説した。思い返すと冷汗もの
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だが広井さんは嫌がりもせず「一度ゆっくり話しましょう」と次の機会を設け
て下さり、これが転機となった。重ねてお会いする中で広井さんは「高齢化社会・
環境情報センター」（現在の「福祉環境交流センター」）構想案を示され、一緒
にやっていきましょうと誘って下さった。また、「がん電話相談」の場所とし
て自分の研究室を提供して下さった。
　毎週水曜日に研究室を占拠して始まった「一人で悩まないで！　同じような
体験をした者としてお役に立ちたいのです。がんの告知や治療、病とのつきあ
い方、医療者との関係、家族との関係、退院後の生活の不安、日常生活の過ご
し方、再発や転移がわかったとき、がんと知ってからの生き方、終末医療につ
いてなどがんに関する悩み事全般にわたって電話相談・面接相談に応じます。」
というがん電話相談の反響は大きく、相談件数はすぐに増えていった。電話相
談では足らずに面接相談に訪れ、それがきっかけで「α」の活動に参加する人
も増えていった。
　1998年 10月から広井研究室前の院生研究室が「α」仲間の協力などで「高
齢化社会・環境情報センター」として整備され、活動に必要なパソコンや机、
書籍などが揃えられる中に仲間が残してくれた書籍や資料も置かせていただ
けた事は嬉しかった。99年から本格始動したセンターでは月 1度の定例会だ
自分の中の生命力を引き出す“場”の力　　気功教室
千葉大学構内。
イメージ療法と呼吸を組み合わ
せ、自立した感覚を養う。
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けではなく電話相談日にも人が集まるようになり、「自分の居場所がなかった
がここはありのままの自分でいられる」と喜んでもらえた。その後も気功教室
や、会報発行、公開学習や講演会と活動は広がっていった。知り合いだった乳
がん患者会「あけぼの会千葉支部」や、環境問題を考える「下泉・森のサミッ
ト」、福祉や助け合い運動を考える「NPO助け合いの会ふきのとう」の代表
にもセンターの存在を知らせ、仲間に誘った。枠を超えて未来を熱く語り合っ
たセンター創世期が懐かしい。交流がきっかけでがん体験後の人生を模索して
いた「α」の仲間が「ふきのとう」の地域ボランティアの活動に参加し、残り
の時間を意識しだした進行がんの仲間が「下泉・森のサミット」の植林作業に
参加して自然の中で癒されたこともあった。広井ゼミの学生が定例会に参加し、
「α」の仲間だった骨肉腫の大学生が広井ゼミの聴講をさせてもらったりもし
た。この頃の「高齢化社会・環境情報センター」はいのちを支え合うベースキャ
ンプだったように思う。
　しかし深刻ながん電話相談は増え続け、早急に医療機関との連携が必要なも
のや行政の介入が必要なもの、障害者施設や地域ボランティアと医療機関を繋
ぐ必要のあるものなど電話での応対だけではすまないケースが増え、個人的に
動かざるを得ない場合も増えていった。｢α ｣のボランティア活動では対応し
きれない部分を今後どうしていくのか悩み、仕事として関わるための仲間を捜
したが、医療枠の中から外に目を向ける人は皆無に近く前途の多難さを思わさ
れた。疲労困憊しながら次々かかってくる電話相談への対応を続け、社会の縦
割りシステムや専門職の閉鎖性への不満や愚痴を、遅くまで広井さんに聞いて
もらう日々が続いた。これでは焼け石に水、自己満足に終わってしまう。悶々
とする日々であった。
４．支えあう会「α」・５周年記念シンポジウム
　千葉大学を活動拠点としてから会員数の増加は大きかった。活動も定例会の
他に毎週水曜日の電話相談＆サロン、毎週土曜日には気功教室＆お茶会、年４
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回の会報発行へと広がった。それらを支えるため月１度の世話人会も定例化し
月の半分は ｢α ｣の活動に費やされるようになり、ボランティアの域を超える
活動は世話人の生活を圧迫し始めた。そこで「生老病死」の問題を自分ごとと
して語り合う土壌を社会の中に広げ、社会全体がいのちを支え合う場に変わっ
ていくことを期待して、1999年６月に「共に生きる仲間探しています」とい
うテーマで５周年記念シンポジウムを企画実行した。投げかけたのは、「少子
高齢化時代の特徴、がんも含めた慢性疾患の増加、さらに環境問題、経済問題
など多くの問題を抱える社会、その中で人間の本質的な苦悩を超えて生き抜く
ためには死をいのちの枠内で考えること、死から逃げない社会を創るにはとも
に支え合う事が必要不可欠であり、そのためには一人一人が自分事として死を
考えること、どうしたらいいのかを一緒に考えていきましょう。」ということ
であった。基調講演としてホスピス医の山崎章郎さんに「自分らしく生きると
いうこと――ホスピスの現場から」というテーマでお話を頂いた後、がん当事
者、家族を在宅で看取った遺族、失明を超えて鍼灸師となった人、地域で助け
合いボランティア活動を行っている人、訪問看護師に壇上に上がっていただき、
自分自身の病気、老い、死にまつわる体験を語って頂いた。その後会場全体で、
自分の足元や地域社会の中で何ができるのか、何が問題なのか、どうしたらい
いのかなどを探っていったのだが、前後のマスコミ取材や雨の中 360名もの
参加者、活発な討論、寄せられた感想内容からはこの問題への関心の高さが伺
えた。こういった流れは社会や時代の必然であり、やっと期が熟してきたと思
うと嬉しく思った。しかし結果的にはまだ序章の始まりにすぎなかった。
　その後、会員数は急増したが、参加動機や ｢α ｣に求められるものはそれこ
そ千差万別で、価値観や自己主張の多様さが活動全体に支障をきたすようにな
り、違いを認め合ながら互いの話を聴き合うことや、渦中にいる当事者どうし
の支え合いが基本であるという ｢α ｣の本質を踏まえた活動の展開が困難にな
り、調整するためのエネルギー消耗は大きかった。電話相談も末期患者やその
家族の駆け込み寺の様相を呈し、１回話を聴いただけではとても解決しないの
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に時間が限られているため切るわけにもいかず、他に話を聴いてくれる場所が
ないといわれると対応するしかなく、顔も見えないところで相手が納得するま
で耳を傾けながら、対応しきれない無力感や失望感、持って行き場のない怒り
が沈殿していった。｢α ｣としてできることは何か。｢α ｣を超える部分をど
うしていくか。
　まずは電話相談担当者や世話人を増やし、「世話人会」の強化を図っていく
ことが課題であった。しかし誰でもできることではなく、育成には時間がかか
る。当事者に対してのきめ細かい対応がこれだけ必要とされているのに医療や
看護の現場で、専門家たちはどこをみて、何をしているのかと腹立たしい思い
に駆られた。社会も自分が当事者にならなければわからない。がんを含めて生
死にかかわる問題は人ごとではないし、必ず学ばなければならないことなのに、
世の中は未成熟、未整備と痛感するが、そこに向かって旗を振ることは「α」
の役割ではない。だがこのタイミングでシンポジウムを行ったことの意義は大
きかったと今にして思う。シンポジウムに参加したことをきっかけに ｢α ｣の
世話人として仲間に加わった藤田敦子さんが、１年後には体験された家族や遺
族の立場からの視点で新たに NPOピュアを起こされたのだ。｢α ｣ではまか
なえなかった部分を形にしていかれるその後の活躍は頼もしく、さらなる発展
を願っている。
５．活動の現状と今後
　｢α ｣の活動基盤は当事者の直接支援と、枠を超えた集いの場を作って生老
病死を学び合うこと、参加者の生き様を通して地域社会に支え合いの種まきを
続けることにある。シンポジウム後の活動も、がんと向き合いながら生きてい
く人々のより所となり、参加者の満足と屋台骨の強化に繋がる活動に力が注が
れてきた。｢α ｣ 通信の充実やホームページの開設などで直接参加できない会
員への働きかけや情報提供も強化された。電話相談は担当者を増やし、近い立
場にある人が相談に応じられるようにした。また、サロンも複数の世話人で対
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応できるようになった。気功も再発転移を抱えてなお自分らしく生きようとす
る会員さんには好評である。参加者の生き様や死に至るまでの後ろ姿から多く
の学びを得、それを生かしながら継続してきた ｢α ｣の活動も 2005 年は 11
年目を迎え、「世話人会」を中心として再び安定期に入っている。入会者もが
ん情報誌や本、新聞、インターネットのホームページなどがきっかけという人
が増え、がんを持ちながら主体的に生きる人が増えてきたことが実感される。
　今や２人に１人ががんにかかる時代である。がん患者の増加に伴ってがんは
慢性病の一つと位置づけられ、初期がんは専門病院ではなく普通の総合病院で
も普通に治療される時代になった。またインフォームド・コンセントやセカン
ド・オピニオンなど医療側の情報公開も進み、患者の自己選択、自己決定、自
己責任を当然とするようにもなってきている。患者側もお任せではなく自分か
ら進んで情報を集め、吟味し、いのちを預ける事のできる医療を選ぶようになっ
た。しかしがんは治るようになったかというと、生存期間こそ延びたもののや
はり死と隣り合わせのやっかいな病気であることに変わりはない。選択したく
てもがんの標準治療は未だに確立されておらず、病院格差や地域格差も大きい。
図　がん治療の全体像
緩　和　ケ　ア
地域総合病院
ホスピス緩和ケア病床
在宅
がん専門病院
大学病院
公立総合病院
民間総合病院
根　治　治　療
入院治療はがん医療のほんの一部分
がん体験後の人生
健康食品・代替療法（漢方・気功・湯治）・免疫療法
患　者　会・支　援　団　体
生きる時間は延長しており、患者は死の不安や恐怖を繰り返し受ける
がんは、肉体的にも、精神的にも、全人的な病気である
公立総合病院・民間総合病院
民間専門病院・大学病院
在宅・養生所
延　命　治　療
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医者選び病院選びは寿命に繋がる。患者様、患者中心といわれながらも患者不
在の医療システムはなかなか変わらない。当事者の満足できる医療の実現に一
番大事なことは、当事者の声である。がんと向き合っている当事者、それを
超えて生きている人や、最後まで見事に生き抜いた人たちの体験から学ぶこと
は大きい。長期生存が可能になるほど経済的、社会的な問題は大きくなり、患
者や家族にとってがんと向き合いながら生きることは、いまだに切実な問題の
ままである。医療は初めてがんになる人の対応に追われており、進行がん、再
発転移を抱えて生きている人へのサポートには手が回らず、「がん難民」とい
う悲しい言葉まで生まれている。彼らを支えているのは医療ではなく、必要に
迫られて始められた当事者の会や支援団体である。こういう事実を医療者にも
知ってほしいと願っていたが、最近では患者の声から学びたいという医療者の
参加も増え、個人的に参加する医師や研修医を伴って参加する医師、新聞で知っ
た東大の医学生などが定例会に顔を出すようになり、新たな交流が生まれてい
る。
　参加者からは「ここに来ると安心する。ホッとする。ありのままを受け入れ
てくれる暖かい場所」「自分を見つめ直す場所」「新しい出会いの場所」など多
先に逝った　仲間の分まで！　 　　　　　　05．３月
同じ山を歩いても、顔ぶれが違う。
そしてそのことは大切な話題とな
る。再発や転移、その先の不安を
抱えながら、今日一日を大切に、
丁寧に生きる。仲間の笑顔が最大
の励まし。勇気百倍！
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くの評価をいただき、どれも ｢α ｣の雰囲気をよく表していると思う。病気当
事者は実によく勉強をするので「福祉環境交流センター」共催の公開講演会や
シンポジウムにも積極的に参加し、センター図書の貸し出しも頻繁に行われて
いる。生と死を考える会やホスピスを考える NPOなどとの交流もあり、どう
生ききるかを一緒に考える場となっている。一人で死を思うのは怖いが、みん
なで考えれば怖くない！である。年間５～６人の仲間が亡くなるが、その生き
様が後に続く者に勇気を与えている。先輩患者が医師顔負けの知識や情報で後
続の仲間のサポートをし、遺族になった家族がそのまま残って今苦しんでいる
家族の話に耳を傾ける姿もある。医療者は医療の現場を具体的に教えて当事者
の自立を促し、検査技師が検査の説明をし、栄養士が食養生について語る。「患
者会」というと、傷をなめあうような、情緒的な印象を持ち最初から距離を置
く人がいるが、｢α ｣の活動は患者会のくくりでは語れない部分が多い。
　がんをベースに生老病死を考えていくと、「地域」の概念は住んでいる場所
としての地域を超える。死ぬまでをどう生きるかではない。最後まで自分らし
く生ききる先に誰にでも平等な安らぎとしての死があるのである。まずは生き
る希望を支えてほしい、がん当事者の願いはそこにある。生きる希望が支えら
れ、自分らしく生きることを応援してもらえたら、死にゆくことは自分から考
えるようになる。安心して死んでいける場所は必ずしも在宅とは限らない。病
院であれ、在宅であれ、一番大切なのは、どう死んでいくかではなく、どう生
ききることができたかである。そのために必要なものは何かを考え、そのこと
に関心を持つ人々の集う場所として、｢α ｣が存在している。
　今後もいのちを見つめながら生きる活動を継続していきたい。また生きるこ
とを一緒に楽しむため、ハイキングや旅行、男の手料理を味わう会など、自然
の中での交流も続けていきたい。
6．いのちの際を共に歩む――生命（いのち）を支える研究所
　生命（いのち）を支える研究所は、「α」の活動やがん電話相談等から見え
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てくる“がん難民”の姿や様々な医療問題に、医療専門職（看護師）の私が責
任を感じ、医療機関の狭間に落ち込んで希望を失い溺れかけているがん患者や
家族に対して、医療機関に橋を架け、関係調節を行うことや、看護の社会化を
目指すことを目的に 2000年に立ち上げた、個人事業所である。
　事業内容は、
①いのちの際で苦悩している当事者や家族に「医療コーディネーター」として
関わる。
②特定の医療機関内に「がんよろず相談」を設置し、医療の中で責任を考えて
いく。これはチーム医療の幅を広げ、患者アドボカシーの役割を果たすために、
雇用されるのではなく、生命（いのち）を支える研究所として仕事を請け負う
形を取る。
③ 21世紀の医療を支える人材を育成するために、看護教育や院内教育に協力
していく。そして患者中心、患者参加型、患者満足に繋がる医療や看護のあり
方を一緒に考えていく。
④がんを抱えて生きる人々への社会全体での相互支援ネットワークやシステム
を整えていくために、必要と思われることを行う。
⑤生老病死を体的、実感的に学ぶ場を創り、ゼミ形式の学習会を行っていく。
などである。
＜医療コーディネーター＞
　医療コーディネーターというのは患者と医師のコミュニケーション不足を補
い、橋渡しする役割を持つ医療者をいう。個人契約の場合は電話相談で直接依
頼されることが多い。医療との関わりの前に自分自身を整理するための関わり
が必要となるため、訪問してがんの個人相談となることもある。診察に同行し
て通訳的な役割をとったり、セカンド・オピニオンの調整をしたり、サポー
トグループなどの情報提供も行う。しかし医療保険が使えないため当事者負担
が大きい。また、納得いく医療を受けるために自分の意志で医療コーディネー
当事者としてがんと向き合う
314
ターを利用する力のある患者さんはまだ少ない。そこで医療機関の中に入り、
その中で医療に直接悩みや希望を言いにくいと悩んでいる患者さんの相談に応
じる活動も必要と考えた。
　2001年、「花の谷クリニック」でがん電話相談・地域に医療を開いていく試
みの仕事を依頼されて開始。04年には県立佐原病院内に「がんよろず相談 ｣
設置を働きかけ、６月より開始している。医療の中に、通常業務とは別に、き
ちんとした場所を取り時間をかけて丁寧に相談にのることを専門とする担当者
を配置することは、医療の信頼回復に繋がり、医療チームの幅も広がることを
実感している。また、患者さんも自分の意志で治療を選択・決定するまで付き
合う医療者がいることを知ると安心し、自分自身を振り返ることができ、自分
のスタンスやペースを取り戻される。主治医との関係や、家族との関係、地域
との繋がりについても個別的に関われるため、好評である。
　だが医療コーディネーターは正規の職種ではなく必要に迫られて生まれてき
たものであり、まだまだ人材も不足している。これからの時代の医療では必須
と考えていたが、2004年に九州大学大学院・医学研究院医療システム学教室
で「医療決断支援員養成講座」という講座が立ち上がった。講師の一人として
関わることができたが、大好評のため今後も継続していくことになり、喜ばし
い限りである。
＜患者の声を医療に生かす＞
　また、患者の声を医療に生かす必要性を考えて 11年前から患者体験者の力
を借り、依頼のある看護学校で「患者体験談から学ぶ」講義を開催したり、某
都立病院の看護師２年目研修でがん患者さんへの対応についての研修講師とし
て毎年関わったり、患者心理、ターミナルケア、在宅看護などの授業の非常勤
講師としていくつかの看護学校に関わり、患者の願う医療人材の育成に協力し
ている。受講者の反応は大変大きく、患者さんの気持ちをもっとよく聞くこと
がいかに大切か分かった、等の感想がよく聞かれる。分かったつもりになって
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いて、実はよく分かっていない、そのことに気づいてほしいと願っている。
　2005年４月より、国際医療福祉大学の大学院社会人コースに、同大学教授
で元朝日新聞論説委員だった大熊由紀子さんのコーディネートする講座「患者
の声を医療に生かす（13回連続）」がスタートし、その初回でコース全体のバッ
クボーンを明確にするために「いま、なぜ、患者に学ぶ？」のテーマで講師の
一人を務めさせて頂いたが、この講座の講師は毎回患者団体の代表など、病気
体験者や家族・遺族体験者であり、このような講座が大学の中で行われるよう
になったことには大変大きな意味があると思い、感慨深いものがある。
＜医療を超え地域社会でのいのちの支えあいを支援する＞
　死にゆくプロセスはがんばかりではないし、医療枠の中だけでは納まらない
場合も多い。老いや慢性疾患など様々な生老病死を地域の中で考え、支え合っ
ていく場所や仲間が必要である。最近は患者団体や支援団体が次々に立ち上
がっているが、志のある人を支援し立ち上げに協力することも生命研の役割の
一つと考えている。2002年には今までなかった「子宮がん・卵巣がんのサポー
トグループ・あいあい」の立ち上げに関わり、また拙著（共著）『看護婦がが
んになって』を読んだことがきっかけで、自分たちの地域で緩和ケア・ターミ
ナルケアを市民の立場で考えていきたいという「さいたまにホスピスを作る会」
の立ち上げに協力した。また「生と死を考える会」「さいどばいさいど」等と
も連携して講演会や学習会を企画し、地域への情報発信や啓蒙活動を行ってい
る。さらに（これはボランティアであるが）04年からは「エリザベス・キュー
ブラ・ロスの生と死を超越するためのワークショップ」のスタッフに加わり、
年 2回のワークショップを関東や九州で開催し、スピリチュアル・デス（魂の死）
といわれる状態にある人の魂の再生を支援する活動もしている。これら地域を
越えたところでの連携は出会いの必然性と理解している。
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＜「米沢ゼミ」の開催＞
　また、2002年からは「福祉環境交流センター」の後援を得て、『往きのいの
ちと還りのいのち』『ホスピスという力』『ホスピスへの遠い道』などの著書の
ある評論家、米沢慧氏による「米沢ゼミ」を、毎月開催している。これは誰に
とっても必要な生老病死や支え合うことの本質を学ぶもので、立場を超えた参
加者を募っている。ちなみに年間テーマは、Ｈ 15年が「死」、Ｈ 16年が「老い」
そして今年Ｈ 17年は「ケア」である。
　患者体験、医療者体験の双方の体験を持ち、なおかつ生き延びている私にで
きること、それは患者と医療者が歩み寄り、新たな信頼関係を築くための小さ
な架け橋となることである。急速に変わっていく社会や時代の中で求められる
医療のあり方を大上段から提言していく力量はない。ただ、地に足のついた場
所で目の前にいる当事者と視線をあわせながら、直接関わることが可能な範
囲で一筋の光を模索していくだけである。石ころをどけることや地道な水やり、
肥料を続けなければ、いざ種まきとなっても芽は出ない。
　この公共研究センターの働きや、全国的に展開されている COEプロジェク
トなどを通して機が熟し、世の中が大きな地殻変動を起こす日の来ることを期
待しつつ、できる範囲での麦踏みを続けたい。そしてこの活動が、看護の新た
な可能性への挑戦として後人の道を開くきっかけとなれば、幸いである。
　支えあう会「α」も生命（いのち）を支える研究所も、私の中での根は一つ
である。「生老病死は、じぶんごと」「今という時代・環境の中で、生命（いの
ち）を支え合う」と、生きることの本質を問い続け、人間としてのあり方を探
るために必要な場であり、いのちの際を歩む人たちとともに歩き続けることは、
先に逝った多く仲間からの宿題であり、がん体験を生き延びた医療専門職であ
る私の課題・役割なのだと理解している。
（つちはし・のりこ）
（2005年５月 27日受理）
千葉大学　公共研究　第２巻第１号（2005 年６月）
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＊支えあう会「α」の連絡先
〒 273 ‒ 0033　
千葉県船橋市本郷町 505 ‒ 1 ‒ 704　五十嵐方
Tel　090 ‒ 9317 ‒ 8488
http://www.icntv.ne.jp/user/alpha/
福祉環境交流センター活動日
第一第四土曜日、第一第三水曜日、第二第四土曜日
Tel　043 ‒ 290 ‒ 3029
